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r  é  s  u  m  é
Ce  travail  a porté  sur  le  développement  d’un  outil  d’évaluation  des
processus  de  handicap  psychique  en  lien  avec  un  trouble  schizo-
phrénique.  Deux  buts  étaient  poursuivis  : apporter  des  éléments
utiles aux  prises  de  décision  par  les  acteurs  des  MDPH  et  donner
des éléments  d’éclairage  aux  acteurs  de  terrain  et  à la pratique  de
l’  « aide  aux  aidants  ». Cet  outil  a été  construit  à  partir  d’un  consen-
sus  d’experts  sur  les  mécanismes  de  production  du  handicap  tels
que  les  neurosciences  cognitives  permettent  de  les  décrire.  Quatre
mécanismes  ont  été  retenus  : les  troubles  de  la  cognition,  de la
motivation,  de  la  cognition  sociale  (communication  avec  autrui)  et
de  la métacognition  (capacité  à s’évaluer  et  à savoir  demander  de
l’aide).  La  recherche  a impliqué  l’ensemble  des  parties  prenantes  du
territoire  Yvelines  Sud  et ce  sont  des  aidants  familiaux  ou profes-
sionnels  qui  ont  élaboré  les  rubriques  de  l’outil.  Cette  méthodologie
participative  est  présentée.  Les  implications  de  cette  recherche
sont  discutées  :  qualité  métrologique  de  l’outil,  pertinence  pour  les
aidants  de  ce niveau  de  description  explicatif  des  difﬁcultés  de  la
personne  handicapée  psychique  qu’ils  accompagnent  dans  sa  vie
quotidienne,  outil  d’aide  à  la  construction  d’un  projet  personnalisé
ou de  psychoéducation.
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a  b  s  t  r  a  c  t
The  present  work  aimed  at developing  a psychic  disability  assess-
ment  tool  for  schizophrenic  disorder.  Two  main  objectives  were
deﬁned:  facilitating  decisions  of  the  departmental  disability  homes
(MDPH),  the  French  administration  providing  allowances,  housing
or  work-center  employment  for disabled  people;  bringing  out use-
ful  information  about  a  disabled  person  to  family  or professional
caregivers,  within  the  scope  of a  “caregiver  support”  approach.  This
tool  was  built  after  a consensus  of  experts  in  cognitive  neuros-
ciences was  reached  about  the  putative  mechanisms  at the  origin
of  schizophrenic  disability.  Four  mechanisms  were  selected:  cogni-
tion,  motivation,  social  cognition  (communication  with  others),  and
metacognition  (self-evaluation  skills  and  help-seeking  ability).  This
research  involved  most  of  the organizations  dealing  with  disability
in  the South  of Yvelines,  and  the  items  of  the  tool  were  designed
with both  family  and  professional  caregivers.  The  participative  pro-
cess  used  to  build  the  tool  is described  and  the  consequences  of the
research  are  discussed:  psychometric  properties  of  the  instrument;
relevance  for  the  caregivers  who  are  involved  in  the  daily  support
of  a disabled  person;  use  of  this  tool  to guide  a  disabled  person’s
project  or  psychoeducation.
©  2012  Published  by Elsevier  Masson  SAS  on  behalf  of
Association  ALTER.
Introduction
La promulgation en France de la loi du 11 février 2005 a marqué un tournant dans la politique
des pouvoirs publics en direction des personnes handicapées. L’un des apports majeurs de cette loi
est la mention qu’elle fait de la possibilité d’une origine « psychique » du handicap1. Cette mention
a été considérée comme  une reconnaissance du handicap psychique et de ses spéciﬁcités, tant du
point de vue de ses expressions que des besoins d’accompagnement des personnes concernées. Est
également consacré le droit de la personne « à la compensation des conséquences de son handicap
quels que soient l’origine et la nature de sa déﬁcience, son âge ou son mode de vie ». Ainsi aujourd’hui,
de nombreux acteurs militent en faveur du développement de modalités d’accompagnement social
ou médicosocial spéciﬁques aux situations de handicap psychique. Dans le même  temps, la loi a mis
en place les MDPH2 chargées de l’accompagnement des personnes handicapées et de l’évaluation de
leur situation, et qui se heurtent à la très grande difﬁculté d’accueillir les personnes concernées et de
connaître leur situation avec une précision sufﬁsante3.
Pour mieux accompagner et compenser, il faut améliorer le repérage des difﬁcultés et des ressources
des personnes handicapées, mieux connaître leur situation et mieux décrire les obstacles qu’elles
rencontrent. En un mot, il faut évaluer : évaluer de manière approfondie et adaptée aux situations des
1 « Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d’activité ou restriction de participation à la vie en
société subie dans son environnement par une personne en raison d’une altération substantielle, durable ou déﬁnitive d’une
ou  plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé
invalidant. »
2 Les maisons départementales du handicap ont été créées par cette même  loi du 11 février 2005 à la place des anciennes
commissions de la COTOREP et avec des missions élargies. Il ne s’agit plus de statuer sur des demandes d’allocation ou de reclas-
sement professionnel mais de conduire une démarche globale d’accompagnement et d’évaluation, visant à aider la personne
handicapée à formuler un projet de vie, à proposer des mesures d’accompagnement et de compensation et à accompagner leur
mise  en œuvre.
3 Cette étude a été réalisée dans le cadre du programme de recherche « handicap psychique, autonomie et vie sociale »,
organisé et soutenu ﬁnancièrement par la DREES – MiRe et la CNSA. Elle a également bénéﬁcié du soutien ﬁnancier du Conseil
Général des Yvelines et du GRSP Ile de France via le RPSM78. La promotion et l’organisation de la recherche ont été assurées par
le  RPSM 78 et avec l’aide de l’UNAFAM 78.
298 C. Passerieux et al. / ALTER, European Journal of Disability Research 6 (2012) 296–310
personnes concernées, évaluer aussi de manière pertinente par rapport aux décisions prises chaque
jour au sein des MDPH dans l’attribution de droits à compensation ou dans l’orientation vers un travail
protégé, un accompagnement ou une structure d’hébergement.
Pour les situations de handicap psychique, le déﬁ est considérable –et sans doute plus important
que pour l’ensemble des autres situations – car un certain nombre de spéciﬁcités complexiﬁent la
conduite de l’évaluation. Tout d’abord, il s’agit de rendre visible ce qui le plus souvent est ignoré
tant par la société que par les personnes elles-mêmes. En effet, les troubles psychiques sévères et
handicapants entraînent habituellement une perturbation profonde et durable dans la perception de
soi et d’autrui, dans l’appréciation de ses capacités et de ses limites, et ainsi dans sa possibilité de
demander ou d’accepter aide, accompagnement ou soin. Un second obstacle est l’extrême sensibilité
des personnes souffrant de handicap psychique au contexte : dans un environnement favorable et
étayant, leur handicap peut ne pas être apparent, tout au moins de manière saillante. C’est ce que
disent les familles qui jouent ce rôle d’étayage et qui savent que leur absence, même  temporaire le
temps d’un voyage ou de vacances, nécessite une préparation, voire une forme de relais. Peut-être les
familles s’inquiètent-elles trop ? Mais alors comment prédire les capacités de personnes en situation
de handicap psychique à s’adapter à un changement d’environnement, comme  par exemple pour
un jeune adulte s’installer dans un logement indépendant, ou faire face aux exigences d’un emploi
protégé ?
Ces difﬁcultés majeures ont conduit les participants à une recherche-action récente4 sur la ques-
tion de l’évaluation du handicap psychique à formuler un certain nombre de recommandations. La
première est la nécessité d’une approche multidimensionnelle : la démarche d’évaluation doit asso-
cier au minimum la personne, son entourage familial et les professionnels (de la psychiatrie et du
social) impliqués dans son accompagnement. Les regards croisés de l’équipe pluridisciplinaire et des
professionnels de la psychiatrie viennent ainsi expliciter les conséquences « concrètes » de la patho-
logie de la personne et de son traitement. La deuxième est la nécessité d’une approche dynamique :
ce sont souvent des expériences de vie, des mises en situation qui permettent d’approcher les difﬁ-
cultés et les besoins de la personne handicapée psychique, en particulier en termes d’adaptation de
l’environnement. Enﬁn, il a été souligné l’importance que se construise une culture partagée de la
notion même  de handicap, aﬁn de favoriser la pluridisciplinarité et le partenariat.
C’est à cette question de l’évaluation du handicap psychique que nous nous sommes attachés dans
notre recherche. Notre visée se voulait avant tout pragmatique. Il s’agissait d’apporter des éléments
de réponse à des questions qui, pour être très concrètes, n’en sont pas moins complexes et souvent
polémiques : comment évaluer le handicap psychique de manière utile aux prises de décision, en par-
ticulier concernant les mesures d’accompagnement et leur ﬁnancement ? Comment doit être conduite
cette évaluation pour remplir les conditions d’un minimum de validité et en particulier qui doit être
impliqué dans le recueil d’information ? Quelles sont les informations utiles et permettant de prédire
les capacités d’adaptation des personnes atteintes de handicap psychique à des changements de vie ?
Quelles sont les dimensions de vulnérabilité qui persistent quel que soit le degré de stabilisation des
personnes dans leur environnement actuel et qui constituent la part « invisible » du handicap ?
L’idée qui a organisé notre démarche est qu’une approche psychopathologique peut contribuer
à une évaluation prédictive et au dialogue entre les différentes parties prenantes concernées par la
démarche d’évaluation. Cet article présentera et discutera la logique, les enjeux et les apports d’une
telle approche. Notre hypothèse de travail a été de centrer l’évaluation du handicap sur l’expression
dans la vie quotidienne de certaines difﬁcultés spéciﬁques des personnes souffrant de troubles psy-
chiques sévères, difﬁcultés dans leur rapport au monde, aux autres et à soi. Ces difﬁcultés – déjà
décrites par diverses approches psychopathologiques – ont été revisitées par les neurosciences cogni-
tives, dont les apports ces 20 dernières années ont été considérables, en particulier pour mieux décrire
les contraintes que les troubles schizophréniques impriment au fonctionnement psychique des per-
sonnes qui en souffrent. En d’autres termes, notre proposition est de décrire l’expression dans la vie
4 Il s’agit d’une recherche-action commandée par la CNSA et conduite en 2008 par le CREAHI Ile de France et l’ANCREAI
dans 15 départements, portant le travail partenarial entre les secteurs de psychiatrie et les équipes pluridisciplinaires des
MDPH pour l’évaluation du handicap psychique et dont les résultats ont été rapportés dans un colloque le 23 mars 2009 (cf.
http://www.cnsa.fr/article.php3?id article=750).
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quotidienne des mécanismes de production du handicap psychique. Pour des raisons de cohérence
et de validité, c’est aux personnes atteintes de troubles schizophréniques que ce travail s’adresse. Il
va de soi que des situations de handicap ne sont pas liées exclusivement à cette pathologie –grande
pourvoyeuse néanmoins – et que cette recherche est une étape d’un travail qui pourra être poursuivi
en direction d’autres populations souffrant d’autres types de troubles psychiques sévères.
Concrètement, la méthode « structurante » choisie a été celle de la construction d’un outil
d’évaluation des processus de handicap psychique en lien avec les troubles schizophréniques. Nous
en décrirons la méthode et les différentes étapes : sélection des processus générateurs de handicap à
partir de la littérature en psychopathologie et neurosciences cognitives ; description de l’expression
dans la vie quotidienne de ces processus, par un travail de mise en commun entre cette expertise
« savante » et le savoir expérientiel d’aidants familiaux ou professionnels ; validation de l’outil et dis-
cussion de la pertinence de la démarche, en particulier au vu des premières utilisations de l’outil. De
plus, au-delà d’une meilleure description des situations de handicap psychique, cette recherche visait
à apporter des éléments de compréhension utiles aux acteurs de terrain et à la pratique de l’ « aide aux
aidants ». Ce terme générique désigne toute une série de modalités de travail et de coopération entre
des professionnels de la santé mentale (psychiatres, inﬁrmiers, psychologues, etc.) et des personnes
impliquées, dans leur vie professionnelle ou personnelle, dans l’accompagnement de personnes souf-
frant de troubles psychiques. Il s’agissait plus précisément d’apporter des éléments d’éclairage aux
difﬁcultés ressenties par ces « aidants » pour tenir leur place et jouer leur rôle. Cette question et les
perspectives qui en découlent seront abordées dans la discussion.
Notre pari a donc été de viser la rencontre entre le « monde » des neurosciences et de la psychopa-
thologie cognitive et les « experts profanes » que sont les personnes souffrant de troubles psychiques
sévères et ceux qui partagent leur quotidien. Notre méthodologie a été résolument participative :
il allait de soi pour des raisons de validité et de faisabilité que ces différents acteurs devaient être
impliqués dans notre recherche dès l’origine. Nous reviendrons plus longuement sur cette méthodo-
logie qui a mobilisé de nombreuses personnes durant une assez longue période au sein de différents
groupes de travail. Les réunions de ces groupes, dans lesquels des familles de l’UNAFAM Yvelines et
des professionnels d’établissements sociaux et médico-sociaux ont joué un rôle crucial, ont donné lieu
à des échanges soutenus, témoignant de la très forte implication de l’ensemble des participants. Le
partenariat déjà ancien entre ces différentes parties prenantes au sein du Réseau pour la promotion de
la santé mentale dans les Yvelines Sud (RPSM 78), la connaissance et la conﬁance mutuelle ainsi éta-
blies ont été des atouts très importants pour la constitution des groupes et pour le climat constructif
immédiatement établi.
Au-delà de faire la preuve de la possibilité d’un dialogue de qualité, le travail de ces groupes fonde
la pertinence et la légitimité de l’outil d’évaluation des processus du handicap psychique (EPHP). Outil
psychométrique, la question essentielle qui lui est adressée est bien entendu celle de sa validité :
qu’est-ce que cet outil mesure réellement ? Quel lien entre cette mesure et ce que l’outil est supposé
mesurer, le handicap psychique ? Nous reviendrons un peu plus loin sur cette question. Cependant, il
faut souligner que certaines conditions nécessaires à une certaine validité ont été réunies. Le handicap
psychique est un objet social, ce sont des acteurs de la société civile qui ont élaboré les rubriques de
notre outil. Sa validation a été réalisée avec la participation d’un grand nombre de familles volontaires
de l’UNAFAM et de professionnels d’établissements médico-sociaux. Le second point crucial pour la
validité de l’outil sera développé dans cet article : il s’agit de la logique même de sa construction, la
démarche psychopathologique.
Enjeux et problématique de l’évaluation du handicap psychique
De nombreux outils d’évaluation du handicap ont été développés. Ils sont en majorité généralistes
et ne font apparaître que de manière marginale ou peu explicite les difﬁcultés dans la vie quotidienne
et les restrictions de participation à la vie sociale que connaissent les personnes « handicapées psy-
chiques ». Barreyre et Makdessi en 2007, en recensaient 32 et constataient leurs limites pour la mission
d’évaluation du handicap conﬁée aux MDPH. Ainsi le GEVA – outil de référence mis  en place de manière
réglementaire dans les MDPH – demande un réel effort de traduction lorsqu’il s’agit de l’utiliser dans
les situations de handicap psychique. Par exemple, en réponse à la question « s’habiller/se déshabiller »,
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qui concerne une difﬁculté souvent observée chez les personnes en situation de handicap psychique
dans l’hygiène et la tenue vestimentaire, il s’agit décrire et de quantiﬁer une incapacité fonctionnelle
qui ne réside ni dans un problème moteur, ni dans un problème de savoir-faire, mais dans un fait plus
complexe mêlant trouble de l’image de soi et des autres, difﬁculté à évaluer son apparence, difﬁcultés
dans l’investissement du corps et angoisses massives, déﬁcit de la motivation. . .
Une autre difﬁculté majeure tient à la très grande sensibilité des expressions du handicap psy-
chique au contexte. D’explicite dans des situations de crises ou de défaillance de l’environnement
(comme  la maladie ou le décès d’un proche, la mutation d’un responsable hiérarchique au travail, la
perte d’un logement, etc.), le handicap psychique est souvent beaucoup moins apparent dès lors que
l’environnement est soutenant et fait preuve de capacités d’adaptation et de « coping5 ». Ce rôle majeur
de l’environnement est fortement mis  en avant par l’UNAFAM. Le handicap psychique est en partie
« invisible » nous disent les familles qui en supportent le poids au quotidien (le livre blanc de la Santé
Mentale, Collectif, 2001). Donc le handicap psychique s’exprimerait pour partie dans ce qu’il impose-
rait comme  contrainte et nécessité d’adaptation à l’entourage pour maintenir un équilibre, une forme
de vivre ensemble possible. Mais comment décrire ce «poids » et encore plus comment le quantiﬁer ?
Faut-il demander non seulement à la personne mais aussi à son entourage d’en faire le compte ? C’est le
parti pris du GEVA qui quantiﬁe une longue série d’incapacités fonctionnelles – nécessairement longue
puisque l’outil est généraliste – et interroge conjointement sur la nécessité d’aide humaine ou de ser-
vices pour que les actes de la vie courante puissent être en partie ou en totalité réalisés6. Cependant, en
matière de handicap psychique, cette explicitation du rôle de l’environnement et plus particulièrement
de l’entourage est particulièrement difﬁcile et par nature empreinte de subjectivité. Pour reprendre
l’exemple de « s’habiller/se déshabiller », comment expliciter l’accompagnement qui permet à la per-
sonne handicapée d’entretenir son linge et de changer de vêtements alors que ceux-ci sont investis de
manière autistique et sans leur valeur relationnelle. En ﬁn de compte et paradoxalement, c’est surtout
lorsque l’entourage est en difﬁculté ou défaillant que son rôle majeur apparaît.
Enﬁn au-delà de ces difﬁcultés, le problème est que la description de la situation actuelle de la
personne n’est que très peu informative sur ses capacités à s’adapter à un nouvel environnement ou
sur les modalités d’aide adaptées. Ce constat a été l’un des axes organisateurs de notre travail. Notre
objectif a été de proposer une description du handicap psychique pertinente pour guider le choix des
propositions d’accompagnement, d’insertion ou d’hébergement et prédictive quant aux capacités de
la personne d’en bénéﬁcier ou de s’y adapter.
Une proposition originale : passer par les processus
Pour résoudre cette difﬁculté de la grande sensibilité au contexte du handicap psychique,
nous avons choisi une autre stratégie que de chercher à rendre directement explicite ce rôle de
l’environnement et tenter ainsi de le quantiﬁer. Notre option a été de partir des déterminants du handi-
cap psychique – ou « mécanismes de production du handicap psychique » – et d’en décrire l’expression
et le poids dans les activités quotidiennes et la vie sociale. Il s’agissait de décrire les difﬁcultés en lien
direct avec les déterminants du handicap psychique, comme  on le fait par exemple dans le cas des
atteintes de la moelle épinière. Informer sur l’étendue des déﬁcits sensitivomoteurs (paralysie par-
tielle ou totale, des membres inférieurs seulement ou également des membres supérieurs.  . .)  permet
de comprendre l’importance des atteintes fonctionnelles (impossibilité de marcher, de passer d’un
fauteuil à un lit, de porter des aliments à sa bouche, de contrôler ses sphincters, etc.), les besoins
d’adaptation de l’environnement et in ﬁne le degré de handicap. Ce niveau de description est évidem-
ment beaucoup moins dépendant de l’environnement que le niveau global des réalisations décrits
dans les instruments classiques de fonctionnement et de handicap.
5 Cet anglicisme n’a pas vraiment d’équivalent en franc¸ ais, il est utilisé ici dans le sens de « faire avec », adopter des stratégies
d’adaptation et de compensation face à une situation qui le requiert.
6 La GEVA comporte quatre niveaux de cotation : A : activité réalisée seule, sans aide humaine et sans difﬁculté ; B : activité
réalisée partiellement avec l’aide d’un tiers et/ou sur sollicitation et/ou avec une difﬁculté partielle ; C : activité réalisée avec
l’aide répétée d’un tiers et/ou avec une surveillance continue et/ou avec une difﬁculté régulière ; D : activité non réalisée.
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Dans le domaine des troubles psychiques, cette démarche – ici psychopathologique – n’est pas nou-
velle même  si elle reste assez rare. Deux exemples appliqués aux troubles schizophréniques peuvent
en être donnés : le premier est celui de l’Échelle de qualité de vie ou QLS (Heinrich, Hanlon & Carpenter,
1984) qui fait encore référence aujourd’hui. Il s’agit d’un instrument d’évaluation du fonctionnement
des patients schizophrènes dans lequel les auteurs distinguent les symptômes déﬁcitaires directe-
ment en lien avec le «processus schizophrénique » des conséquences sociales et comportementales
dont les déterminants sont multiples. Trois niveaux d’expression du «noyau déﬁcitaire »y sont décrits :
les fondations intrapsychiques telles que la cognition, la volonté et l’affectivité, la qualité des rela-
tions interpersonnelles et la capacité à occuper des rôles sociaux. Le second exemple est un travail
de notre équipe, la construction d’un outil spéciﬁque d’évaluation des troubles de la communication
schizophréniques7.
Dans le domaine du handicap, cette proposition s’apparente à celle du modèle québécois de
« processus de production du handicap » (Fougeyrollas, Cloutier, Bergeron, Côté & St Michel, 1998).
Dans ce modèle, les habitudes de vie –accomplissement des activités de la vie quotidienne et
réalisation des différents rôles sociaux – sont vues comme  le résultat de l’interaction entre les fac-
teurs personnels (déﬁciences et incapacité, mais également identité, choix de la personne, etc.) et
l’environnement, en particulier les différents obstacles ou facilitateurs rencontrés dans le contexte de
vie. Ce modèle de nature systémique met  donc l’accent sur le fait que mesurer le « handicap », c’est
identiﬁer le résultat de la rencontre entre la personne et son environnement. Le modèle de la Classi-
ﬁcation Internationale du Fonctionnement en est proche dans sa conception également systémique
des interactions entre déﬁciences, limitations d’activités, restriction de participation et l’ensemble des
facteurs personnels et environnementaux.
Selon la terminologie de ce modèle, notre focus porte sur la manière dont les déﬁciences (dif-
ﬁcultés fonctionnelles résultant du processus schizophrénique) se traduisent directement dans les
activités quotidiennes, directement c’est-à-dire en tentant de s’extraire de l’inﬂuence immédiate de
l’environnement. L’idée est en effet que plus on s’approche de cette expression directe, moins l’impact
de l’environnement est important, et plus on aura d’éléments d’information pour prédire comment
un environnement différent inﬂuencera positivement ou négativement l’expression du handicap. Ce
choix explique également l’option, décrite dans les instructions de l’outil, de coter le plus haut niveau
de réalisation pour la compétence évaluée. Ce plus haut niveau de réalisation est en effet supposé
l’expression des compétences disponibles dès lors le contexte est favorable. Ainsi l’outil d’EPHP s’inscrit
clairement dans l’option du courant de réhabilitation qui souligne l’importance de décrire autant les
ressources et les compétences que les incapacités et des dysfonctionnements.
Enﬁn, donner des informations sur les processus à l’origine des difﬁcultés, c’est bien sûr en décrivant
leur origine, aider à mieux les repérer et en comprendre les répercussions. C’est donner une grille de
lecture, apporter des éléments de compréhension utiles aux personnes confrontées à cette forme de
handicap psychique dans leur vie personnelle ou professionnelle. Nous reviendrons plus loin sur le fait
que l’EPHP permet non seulement de structurer l’évaluation mais aussi de guider l’accompagnement
au quotidien des personnes handicapées psychiques.
Les données de la science : le modèle des «mécanismes de production du handicap
psychique »
Il existe aujourd’hui une littérature particulièrement abondante qui démontre et analyse les liens
entre différents dysfonctionnements neurocognitifs et les difﬁcultés fonctionnelles des personnes
souffrant de troubles schizophréniques. Déplac¸ ant le regard des symptômes, cibles des antipsycho-
tiques, vers les troubles cognitifs, facteurs d’échec des programmes de réhabilitation, les données ainsi
rapportées fondent la pertinence de la remédiation cognitive (Passerieux et Bazin, 2009). Un groupe
d’experts8 a été chargé de sélectionner, parmi la myriade de dysfonctionnements cognitifs décrits
7 Dans cet outil, le choix et la description des items sont guidés par le champ d’observation de l’entretien clinique et par deux
mécanismes supposés à l’œuvre dans ces troubles de la communication (des troubles de traitement du contexte et un déﬁcit
en  attribution d’intention à autrui).
8 Voir plus loin la méthode de construction de l’outil et la constitution du groupe d’experts.
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chez les personnes souffrant de schizophrénie, les principaux mécanismes de production du handicap
psychique. Les experts ont fondé leurs propositions sur les critères suivants : la cohérence neuroscien-
tiﬁque du modèle dans lequel le dysfonctionnement a été décrit ; la démonstration dans la littérature
d’un lien entre le dysfonctionnement cognitif et le fonctionnement dans la vie quotidienne ; la valeur
heuristique de ce dysfonctionnement par rapport à la clinique des troubles schizophréniques et à leur
évolution ; et enﬁn sa valeur heuristique pour penser les décisions et l’aide aux aidants. En particulier,
certains items concernant la communication ou la métacognition ont semblé essentiels pour guider
les interventions des aidants, leur offrir une grille de lecture à la fois simple et pertinente de difﬁcultés
majeures et les aider à trouver des stratégies de compensation.
Quatre mécanismes ont été ﬁnalement retenus :
• les altérations des capacités en cognition « froide9 » : attention, mémoire, fonctions exécutives10,
planiﬁcation, organisation de l’action ;
• les altérations des compétences en cognition sociale11 ;
• les altérations des capacités métacognitives ;
• les atteintes de la motivation ou des capacités de prise d’initiatives.
Le fait que les capacités cognitives – cognition « froide » et cognition sociale – et le devenir fonc-
tionnel soient liés dans les troubles schizophréniques est un fait à présent très bien établi. Selon les
études, ces troubles contribueraient aux difﬁcultés fonctionnelles des patients avec un poids variant
de 25 à 50 % (Wykes et Reeder, 2005). Cependant, un bémol est apporté par la méta-analyse récem-
ment publiée par Fett et al. (2011) qui concluent que la cognition sociale n’expliquerait que 16 % de
la variance de la qualité du « fonctionnement dans la communauté12 » alors que les troubles en cogni-
tion « froide » n’en expliqueraient que 6 %. Fett et al. (2011) mettent en exergue deux autres facteurs
jouant un rôle majeur dans la modulation de l’impact de l’altération de ces capacités cognitives dans
le fonctionnement : la motivation (Velligan, Kern, & Gold, 2006 ; Gard, Fisher, Garrett, Genevsky &
Vinogradov, 2009) et les compétences métacognitives (Koren, Seidman, Goldsmith & Harvey, 2006).
Une analyse fonctionnelle permet de décrire comment les troubles cognitifs s’expriment dans
la vie quotidienne. Par exemple, des troubles de l’attention (focalisation et maintien de l’attention,
sélection des informations utiles) découlent des difﬁcultés dans toutes les situations sollicitant de
soutenir son attention : lire, regarder une émission, avoir une activité continue ; les troubles de la
mémoire (difﬁculté à utiliser des stratégies d’organisation ou d’intégration de l’information nouvelle
aux connaissances déjà acquises) ont pour conséquence des oublis (du traitement, de la liste des
courses, des informations transmises par l’entourage. . .)  et l’altération du sentiment d’identité fondé
sur nos souvenirs ; des troubles de la lecture intentionnelle (capacité à comprendre que les autres ont
des croyances, des désirs, des intentions qui leur sont propres) résultent des difﬁcultés à comprendre
le point de vue de l’autre, une tendance aux interprétations erronées et souvent persécutives du com-
portement d’autrui, des difﬁcultés à communiquer, à comprendre les sous-entendus et l’humour,
etc.
Bien se débrouiller dans des situations de la vie quotidienne dépend bien sûr de ses capacités cogni-
tives. Cependant, dans beaucoup de domaines impliquant une certaine complexité, cela dépend aussi
de l’aide et des conseils d’autrui, qu’il faut savoir rechercher lorsque le besoin s’en fait sentir. Ainsi, on
décrit deux aspects de la connaissance : lorsque l’on répond à une question ou qu’on résout une situa-
tion de la vie quotidienne, la réponse est un produit cognitif ; l’estimation de la qualité de cette réponse
9 On appelle cognition froide toutes les habiletés de pensées qui ne sont pas spéciﬁquement dédiées à la communication, par
opposition aux compétences en cognition sociale (voir plus bas).
10 Les fonctions exécutives constituent l’ensemble des fonctions cognitives élaborées, intervenant dans le comportement
intentionnel, organisé et dirigé vers un but. Les capacités d’initiative, de planiﬁcation, d’inhibition, d’anticipation, d’organisation,
de  régulation, de vériﬁcation sont autant de composantes fondamentales des fonctions exécutives.
11 La cognition sociale désigne l’ensemble des compétences, spéciﬁquement dédiées à nos relations avec autrui et particuliè-
rement développées dans l’espèce humaine, permettant la perception, le traitement et l’interprétation des signaux sociaux.
12 Il s’agit de ce que mesurent les hétéro-questionnaires classiques de fonctionnement et de qualité de vie objective (degré
de  réalisation des actes de la vie quotidienne et de la vie sociale). Cette méta-analyse en retenant des critères de sélection plus
stricts des études met  également en évidence le problème des instruments de mesure utilisés.
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(degré de conﬁance dans sa réponse, tendance à l’utiliser) est d’ordre métacognitif. Cette distinction
est essentielle dans le fonctionnement : c’est en fonction de cette évaluation que l’on s’engage dans
l’action ou que l’on prend la décision de s’abstenir ou de demander de l’aide. Ainsi à degré équivalent
de difﬁcultés cognitives, l’impact fonctionnel sera radicalement différent si la personne a une juste
conscience de ses difﬁcultés et sait utiliser aide ou stratégies de compensation ou si elle n’en a aucune
conscience. Ainsi les troubles métacognitifs – souvent majeurs dans la schizophrénie – s’expriment
dans la vie quotidienne des personnes concernées par une très grande difﬁculté à évaluer leurs capa-
cités, leurs limites ou leurs difﬁcultés. Le corollaire en est le plus souvent une incapacité à savoir
formuler des demandes d’aide et à accepter des soins (Koren, Seidman, Goldsmith & Harvey, 2006).
Enﬁn, il est clair également que cette dimension est particulièrement déroutante pour l’entourage : à
la fois source de malentendus (on reproche à la personne handicapée de ne pas savoir tenir compte
de limites qu’elle ne voit pas) et de difﬁcultés (comment accompagner quelqu’un qui n’en ressent pas
le besoin et qui le plus souvent le refuse).
Enﬁn, les recherches actuelles retiennent un dernier facteur intermédiaire, susceptible d’ampliﬁer
ou de réduire l’impact des troubles cognitifs : le facteur motivationnel. Selon les modèles neu-
robiologiques actuels de la motivation, deux types de plaisir seraient impliqués dans le système
motivationnel : le plaisir déclenché par la récompense (ou plaisir consommatoire) et le plaisir antici-
patoire (ou désir de la récompense). Ce dernier, plaisir anticipatoire, capacité à désirer un but, qui
comporte une forte valeur incitative motivationnelle, implique fortement le système dopaminer-
gique. Ainsi, en cas de suppression dopaminergique, on peut observer la disparition de la motivation
pour n’importe quelle incitation plaisante alors que la capacité à ressentir du plaisir est préservée.
C’est précisément ce type de perturbation qui serait impliqué dans l’altération « fondamentale » de la
motivation des personnes schizophrènes. Comment s’exprime le manque de motivation dans leur vie
quotidienne ? Les conséquences en sont bien connues même  si elles ne sont pas toujours identiﬁées
comme  telles : des difﬁcultés à initier des actions et un besoin plus ou moins important de stimula-
tion et d’encouragement, un manque d’enthousiasme, de capacité à anticiper ou faire des projets, une
grande fatigabilité.  . .
Choix d’une forme hétéro-questionnaire destinée aux proches ou à l’entourage
Malgré la place évidemment essentielle de la personne handicapée elle-même dans le processus
d’évaluation, notre choix a été de construire un hétéro-questionnaire destiné aux personnes de son
entourage. Plusieurs raisons ont convergé vers cette décision : en premier lieu la nécessité d’associer
l’entourage des personnes handicapées au processus d’évaluation du handicap psychique. Bien que
cette préconisation soit quasi de « bon sens » – demander comment l’entourage est requis ou mobilisé
pour favoriser les actes de la vie quotidienne de la personne handicapée et son maintien dans la cité
semble aller de soi – elle n’est que rarement réalisée en pratique. Nous avons souhaité contribuer à
ce recueil d’information sur le terrain. La seconde raison tient à l’orientation de l’observation vers des
éléments « objectifs » du fonctionnement plutôt que vers des éléments subjectifs – comme  le degré
de satisfaction, le sentiment de stigmatisation, etc. – pour lesquels c’est la personne handicapée qui
doit être interviewée. Les experts du groupe technique ont considéré que le degré de conscience des
difﬁcultés – souvent très altéré – était extrêmement variable d’une personne à l’autre et risquait de
constituer un obstacle important à la qualité de la mesure. Enﬁn le handicap psychique, objet de la
mesure, s’exprime dans la vie quotidienne : il était donc nécessaire de solliciter les personnes à même
d’observer réellement les difﬁcultés de la vie quotidienne ce qui implique un certain degré de vie en
commun. C’est donc un outil destiné aux proches qui a été développé, sans qu’il soit exclu d’en faire
ultérieurement une version autoquestionnaire.
Une méthodologie participative, condition de validité de la recherche
Le principe d’organisation de cette recherche a été l’implication dès le démarrage du projet de
l’ensemble des parties prenantes. Cette implication était indispensable à plusieurs titres, en particulier
s’assurer de l’engagement des acteurs en les impliquant dès les premières étapes et en établissant ainsi
un niveau de partenariat favorable.
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Au-delà, la raison essentielle de cette méthodologie concerne l’objet de la recherche, le handicap
psychique et son évaluation. Le handicap psychique est un concept complexe et avant tout de nature
sociale. Solliciter des personnes de la société civile qui y sont confrontées et requérir leur savoir
expérientiel est l’une des conditions de validité de cette recherche. Il s’agissait en effet que notre outil
d’évaluation ait le niveau le plus élevé possible de pertinence et de validité de consensus. Une attention
particulière a donc été portée pour favoriser la rencontre et les échanges entre les cliniciens chercheurs
et les experts profanes que sont les personnes qui partagent des temps de la vie quotidienne avec des
personnes handicapées psychiques. Nous avons ainsi veillé à une réelle implication et participation
de représentants des différents espaces de la société dans lesquels la question de l’accompagnement
du handicap psychique se pose.
Enﬁn, dans ce type de situation de handicap, les parcours de vie ne peuvent pas être dissociés des
parcours de soins, et le dialogue est (ou devrait être) permanent entre professionnels du sanitaire
et accompagnants sociaux ou familiaux. L’un des objectifs de ce travail, apporter une contribution à
ce dialogue et aider à la constitution d’un langage commun, impliquait bien évidemment une large
participation d’acteurs d’horizon très différents.
Le comité de pilotage et le groupe technique
La première étape a été de constituer deux groupes de travail. Le premier, le comité de pilotage
était responsable de la cohérence de la démarche et de la pertinence de la place de chacun des acteurs
dans la recherche. Il a rassemblé des représentants de l’ensemble des partenaires impliqués dans le
projet13. Le second, groupe « technique » a été en charge du travail d’élaboration de la recherche et de
son accompagnement. Ce groupe a réuni dix psychiatres et une inﬁrmière14, tous particulièrement
impliqués dans diverses actions de réhabilitation des troubles schizophréniques.
Le travail s’est déroulé sous la forme de va-et-vient entre ces deux groupes. Le comité de pilotage
s’est réuni à quatre reprises, lors de chaque étape importante du projet et aﬁn d’en accompagner les
décisions. Le groupe technique s’est réuni à sept reprises et a conduit la première étape de construction
de l’outil : les revues de littérature – sur les outils d’évaluation et sur les mécanismes de production du
handicap – la sélection des « mécanismes de production du handicap psychique » et les propositions de
rubriques de l’outil sur la base de cette revue de littérature. Les deux groupes se sont « mis  en veille »
pendant la phase d’élaboration de l’outil d’évaluation par les groupes « familles » et « professionnels ». Ils
se sont à nouveau réunis, une fois cette étape ﬁnalisée, pour valider le travail accompli et accompagner
les étapes de mise en situation et de validation de l’outil.
Construction des items de l’outil d’évaluation : les groupes de travail « famille » et « professionnels du
champ social et médicosocial »
Ces deux groupes, chargés de valider les propositions du groupe technique et de rédiger l’outil
du handicap, ont été constitués avec l’objectif que la plus grande variété possible des situations de
handicap soit représentée. Le groupe « famille » comportait sept parents, recrutés par la représentante
UNAFAM auprès de la MDPH 78, sur la base du volontariat et de la diversité des situations auxquelles ils
étaient confrontés. Leurs enfants avaient des trajectoires de vie très diverses : ﬁls lui-même père d’une
petite ﬁlle et de retour avec son enfant au domicile parental, enfant parvenu après de longues années
de désocialisation à retrouver une activité rémunérée, enfant vivant de longue date en établissement
de soins, enfant en soin dans un hôpital de jour, etc. Le groupe « professionnels » a rassemblé sept
professionnels de différents établissements médicosociaux (ESAT, FO, FAM), d’un SAVS et d’un GEM.
Les professionnels sollicités avaient tous une solide expérience professionnelle d’accompagnement
dans la vie quotidienne de personnes handicapées du fait d’un trouble schizophrénique. Par ailleurs,
13 Voir dans la note de début la liste des personnes concernées.
14 Ces professionnels étaient issus de cinq des six secteurs de psychiatrie du territoire Yvelines Sud, de l’équipe spéciali-
sée  dans l’évaluation des situations de handicap psychique à la MDPH78 et l’ « équipe de liaison » du RPMS78 en charge de
l’accompagnement de partenaires sociaux et de l’aide aux aidants.
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là encore les modes d’intervention et d’exercice de ces professionnels étaient diversiﬁés. Les groupes
se sont réunis en alternance quatre fois chacun.
Cette étape du travail était sans doute la plus délicate, elle a été aussi la plus stimulante et la
plus animée. La première réunion dans chacun des groupes, au-delà de la présentation générale de
la recherche et de ses objectifs, a consisté à décrire aux participants les différents mécanismes de
production du handicap retenus par le groupe technique. Puis il leur a été demandé de repérer et
de décrire le plus précisément possible comment ces mécanismes se manifestaient dans la vie quo-
tidienne de leur proche ou des usagers qu’ils accompagnaient. L’appropriation de la démarche de
recherche par les participants a été excellente. Malgré le degré relativement complexe de certains des
mécanismes, en particulier ceux en lien avec la communication et les compétences métacognitives,
leur compréhension en a été étonnement rapide, ce que certaines personnes ont résumé par le fait
qu’ils avaient l’impression de mettre des mots sur des difﬁcultés auxquelles ils étaient constamment
confrontés. Dans un deuxième temps, les participants ont discuté les items proposés par le groupe
technique pour chaque mécanisme. Ils en ont proposé certains – comme  le degré de curiosité dans la
rubrique «motivation » – ou modiﬁé d’autres – comme  l’expression de la difﬁculté à initier une action
par une extrême fatigabilité. Dans un troisième temps, les « aidants » ont produit, pour chaque item
de chaque catégorie, plusieurs exemples de situations de la vie quotidienne dans laquelle s’illustrait
le processus en cause. Une difﬁculté a été de trouver pour chaque « mécanisme de production » la ou
les situations de la vie quotidienne dans laquelle ce mécanisme s’exprimait de manière isolée et sans
contamination par un dysfonctionnement d’une autre nature. Par exemple, une attention a été portée
à ce que l’expression dans la vie quotidienne des troubles cognitifs soit décrite sans contamination par
le facteur motivationnel. Les groupes ont également longuement débattu de la question des degrés
de gravité au sein de chaque item et veillé à la formulation en langage commun des termes utilisés.
Enﬁn, chaque participant a testé l’outil sur une ou plusieurs personnes handicapées de leur entourage,
prévalidation qui a conduit à quelques corrections.
Comme  les deux groupes se sont réunis en alternance, il a été possible pour chacun de suivre le
travail réalisé par l’autre groupe et de tenir ainsi compte de ce qu’il avait produit ou suggéré. Une
illustration de l’instrument déﬁnitif est présentée en Annexe 1.
Discussion et perspectives
La construction de l’EPHP a été suivie d’une étude de validation en cours d’achèvement et dont
les résultats seront publiés par ailleurs15. L’un des résultats principaux de cette étude est la grande
cohérence interne de l’instrument qui s’avère strictement unidimensionnel16. Ce résultat va dans le
sens de notre hypothèse de départ : l’existence d’un facteur commun de handicap en lien avec les
troubles schizophréniques. Ainsi, les différentes dimensions, que l’outil opérationnalise, présentent
une grande cohérence. Le second résultat important de l’étude de validation concerne la valeur pré-
dictive de l’EPHP dont le score global différait selon le mode de vie des personnes (vie indépendante,
en famille ou en institution / insertion professionnelle ou pas). Il est apparu également que certaines
catégories étaient plus prédictives que d’autres (par exemple la motivation pour la question du travail).
Au-delà de ce constat17, nous souhaiterions insister ici sur la démarche de construction de l’outil,
originale et dont la pertinence se reﬂète sans doute à la fois dans les qualités métrologiques de l’outil
mais également dans ses premières utilisations. Nous avions fait le pari d’une complémentarité et
d’une possibilité de rencontre entre expertise savante et expérience de terrain. Il nous semble que
cette rencontre a eu lieu et que c’est elle qui confère à l’EPHP sa pertinence et sa validité.
Quelques perspectives se sont dessinées durant les phases de construction et de validation de
l’outil. En premier lieu, l’EPHP devrait apporter des éléments d’information utiles pour les décisions
15 L’étude conduite avec l’UNAFAM et les établissements médicosociaux du Sud-Yvelines a porté sur 229 personnes en situation
de  handicap psychique.
16 C’est ce que montrent la première valeur propre, de 5,51 et qui explique plus de 42 % de la variance et le coefﬁcient alpha
de  Cronbach de 0,88.
17 Un tel résultat n’est pas pour nous surprendre : c’est bien sur une telle intuition que le concept de schizophrénie a émergé
dans  les années 1900 et n’a jamais été remis en cause en dépit des très nombreuses questions qui lui ont été adressées.
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d’accompagnement des personnes handicapées psychiques. L’hétérogénéité des difﬁcultés cognitives
dans les troubles schizophréniques est établie : nous avons retrouvé cette hétérogénéité dans les dif-
férentes phases de ce travail. Cette observation a été particulièrement marquante dans le groupe de
travail « famille » dans lequel sont apparus des proﬁls très contrastés de difﬁcultés dans la vie quoti-
dienne. Ainsi alors que le GEVA est nécessaire pour la vériﬁcation par les MDPH des critères d’éligibilité
aux différentes prestations sociales, nous espérons que l’EPHP trouvera sa place pour orienter les
propositions en fonction du proﬁl de handicap de chaque personne.
Une seconde utilisation a semblé s’imposer d’elle-même lors de la présentation de ce travail au
public des professionnels de la réhabilitation psychosociale : cet outil s’il s’avère sensible au change-
ment pourrait permettre de mesurer l’évolution de la personne handicapée et l’impact des soins de
réhabilitation. Les outils existant jusqu’alors, généralistes et sensibles aux effets d’environnement, ne
sont que peu utiles pour une telle évaluation. De surcroit, le proﬁl fonctionnel et individualisé de han-
dicap que permet l’EPHP peut servir de base de description à la fois pour penser le plan personnalisé
d’accompagnement et pour guider les interventions.
Enﬁn, l’accueil de l’outil par les familles de l’UNAFAM (Encadré 1) a été favorable. L’outil semble
ainsi pouvoir constituer une aide à la compréhension pour les proches, voire un support pour la psy-
choéducation. Outil de formation, base d’un langage partagé entre le monde de la psychiatrie et les
aidants professionnels ou familiaux, outil d’évaluation fonctionnel du handicap, au-delà des différents
usages dont l’intérêt se dessine, nous voudrions souligner en conclusion l’apport du changement de
regard pour les personnes handicapées elles-mêmes. Le handicap lié à un trouble schizophrénique
a des spéciﬁcités. L’une d’elle est la menace constante que le trouble fait peser sur le lien social et
au-delà sur le sentiment même  d’appartenance à la communauté humaine, comme  le développe lon-
guement Larry Davidson (2003).  L’extrême vulnérabilité de ces personnes réside certainement en
partie dans cette menace constante d’un exil de leur propre humanité. Face à cette menace, face à la
stigmatisation parfois extrême, souvent permanente et insidieuse, qui vient y répondre, nous plaidons
pour l’importance majeure de tout ce qui peut contribuer à favoriser les échanges, la compréhension
mutuelle, les liens entre les différents espaces de la société confrontés à la question du handicap
psychique.
Encadré 1
« Cet outil d’évaluation revêt une importance particulière pour nous, les familles. Avec lui
nous participons à l’évaluation du handicap de notre proche malade psychique, par notre savoir
expérientiel. . . Mais surtout il éclaire ce comportement, il donne du sens, nous donne des clés
pour mieux comprendre ses difﬁcultés quotidiennes, et de fait, même si il est dense, il est
compréhensible et utilisable par l’aidant familial qui peut se l’approprier. En effet l’aidant familial
qui accompagne son proche relève un vrai déﬁ, tant il est difﬁcile de comprendre et d’accepter
sa fac¸on d’être au monde, si différente de la nôtre, et sa souffrance. Pour l’aider à tisser du lien
social, à “ faire affaire avec la vie ordinaire ” il faut comprendre ce qu’il peut ou ne peut pas ou
ne peut plus faire. Car les déﬁciences ignorées favorisent les malentendus, les jugements moraux
impropres – il est paresseux, égoïste, négligé – les exigences inappropriées engendrant tensions
et conﬂits : tout cela accentue le manque de considération, l’isolement, voire la maltraitance réci-
proque. “ Grâce à cet outil d’évaluation j’ai enﬁn compris ce que je n’avais pas compris, ce que
personne ne m’avait expliqué depuis 20 ans, et je me  comporte différemment avec mon proche ”
dit une famille qui a répondu à l’enquête. . . Pour nous, familles, cet outil d’évaluation est plus
qu’un instrument de mesure du handicap : il contribue à porter un autre regard sur la personne
malade et handicapée psychique, sur les compensations à lui apporter, et un autre regard aussi
sur le rôle et la place des aidants familiaux dans ce réseau de soins et d’accompagnement. »
Intervention de Mme  Touroude (UNAFAM) lors de la réunion de travail RPSM 78-GCS du 10-10-
2011 avec Madame la ministre, secrétaire d’État aux solidarités et à la cohésion sociale, Marie-Anne
Montchamp.
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vail puis les 170 familles de l’étude de validation) et Mme  Martine Desrues ; Mme  le Dr Bouvet et
M. Quentin, respectivement médecin coordonnateur et directeur adjoint de la MDPH 78 ; Mme  Ahoui-
lihoua, éducatrice (CHRS La Marcotte), Mme  Blandine Arzel, Psychologue (SAVS la Rencontre), M.
Marc Bonchrétien, Chef de service (La Rencontre), M.  le Dr Walkher Cheliout (Fondation John Bost), M.
Coste, secrétaire général (COTRA), M.  Defrance, éducateur (La Rencontre), Mme  Carmen Delavaloire
(Chef de service GEM équilibre), M.  Dugast, éducateur spécialisé (CHRS La Marcotte), Mme  Anne-Lise
Lelong, éducatrice (La Boissière), Mme  Martine Maire, psychologue (HGMS), Mme  Marteau, direc-
trice (Résidence les Sources, COTRA), M.  Mathieu Michel, éducateur (Les Sources), Mme  Sonia Pilon,
éducatrice (Les Sources) ; M.  le Dr Lefrère, psychiatre (Équipe de liaison du RPSM78), Mme  Isabelle
Prade, directrice administrative et ﬁnancière (RPSM78), Dr Anne Rosso, psychiatre (dispositif héber-
gement du RPSM 78 et MDPH78), Mme  Katel Le Maître (RPSM78 et MDPH78) et les psychiatres des
établissements psychiatriques du Sud-Yvelines : Nadine Bazin (centre hospitalier de Versailles), Éric
Caillon (centre hospitalier de Charcot), Manuela de Luca (Institut Marcel Rivière) et Cécile Omnes
(centre hospitalier de Charcot). Cette étude a également bénéﬁcié des conseils méthodologiques du
Pr Bruno Falissard et de la stimulation des trois journées de séminaire (MiRe-DREES) organisées par
Mmes  Marie-Aline Bloch, Jacqueline Delbecq et Florence Weber.
Annexe 1. ÉCHELLE D’ÉVALUATION DES PROCESSUS DE HANDICAP PSYCHIQUE (EPHP)
VERSION « FAMILLE OU ENTOURAGE »18
Introduction et principes généraux de cotation :
Cet instrument repose sur la description de l’expression dans la vie quotidienne de dysfonctionnements
supposés impliqués dans la « production » de la situation de handicap psychique.
Ces dysfonctionnements sont connus pour être fréquemment observés chez les personnes souffrant de
trouble schizophrénique ou apparenté, pour leur être assez spéciﬁques et pour avoir un retentissement
important dans leur vie quotidienne.
Ils sont regroupés en 4 rubriques :
• capacités cognitives ;
• motivation ;
• capacités de communication et de compréhension des autres ;
• capacités d’autoévaluation et de prise en compte de ses limites.
Chacune de ces rubriques se décline en plusieurs items (13 au total) qui comportent 7 niveaux de gravité
de 0 (difﬁculté extrêmement sévère) à 6 (pas de difﬁculté).
La cotation doit se faire en choisissant, à partir des exemples donnés, le degré de difﬁculté
le plus proche de celui présenté par la personne. Les degrés 1, 3 et 5 ne comportent pas d’exemple et
doivent être retenus lorsque le niveau de difﬁculté de la personne se situe entre les deux degrés qui
l’encadrent.
18 La version intégrale de l’instrument n’a pu être présentée faute de place mais est disponible sur simple demande auprès de
l’auteur correspondant.
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Attention, vous ne devez choisir qu’une seule réponse par item.
Il est habituel chez les personnes souffrant de handicap psychique que leurs capacités soient ﬂuctuantes,
d’un jour à l’autre ou en fonction du contexte, du degré de stress, etc.
Le principe retenu ici est de retenir la cotation qui correspond au meilleur niveau de
réalisation ou de capacité de la personne et en particulier de se situer dans le domaine dans
lequel la personne réussit le mieux.
La raison de ce choix tient à l’orientation fonctionnelle de l’évaluation : il s’agit de connaître les poten-
tialités de la personne et les possibilités de mobilisation, aﬁn d’aider à penser les actions utiles, par exemple
sur son environnement et son accompagnement.
D’autre part, compte tenu de la relation au monde souvent singulière de ces personnes,
leurs compétences peuvent s’exprimer dans des domaines qui ne sont pas considérés comme prioritaires
au vu d’une certaine «norme sociale ». Si tel est le cas, ces compétences doivent être prises en compte dans
l’évaluation.
L’évaluation doit porter sur les dernières semaines ou le dernier mois.
Il peut arriver que vous n’ayez pas accès aux informations permettant de répondre à l’une des
rubriques (par exemple si vous ne vivez pas au quotidien avec votre proche). Dans ce cas, vous
pouvez répondre en cochant la case :  Non évaluable.
Dans tous les autres cas, il faut choisir le degré de gravité le plus proche des difﬁcultés que vous avez
observées.
A – Capacités cognitives
Cette rubrique concerne la manière dont les aptitudes cognitives (capacités d’organisation, adap-
tation au contexte de la situation, attention, mémorisation) interfèrent avec les activités de la vie
quotidienne.
Pour l’ensemble des items ci-dessous, deux critères doivent être respectés :
• le score retenu doit se baser sur le meilleur niveau de réalisation atteint, même  si la personne a
bénéﬁcié d’une stimulation extérieure (encouragement, réassurance, mise en situation, etc.) pour
y parvenir ;
• les exemples de situations retenus ne doivent pas impliquer directement d’interaction avec autrui,
aﬁn d’éviter la confusion avec les difﬁcultés à entrer en relation avec autrui qui concernent une
autre rubrique.
1  – Capacité à s’organiser dans une activité habituelle c’est-à-dire qui s’inscrit dans une cer-
taine routine de la vie de la personne.  . .
0  La difﬁculté à s’organiser concerne toutes les actions simples de la vie quotidienne.
1 
2   La personne est capable de réaliser des actes quotidiens très simples (faire une course,
faire cuire un steak) mais ne s’adapte pas aux changements contextuels banals (les horaires
d’ouverture du magasin, remplacer la poêle habituelle qui n’est pas disponible par une autre)
et/ou ne parvient pas à faire deux choses en même temps (faire une autre course en même  temps
que la première, préparer de la purée servie en même  temps que le steak. . .).
3 
4   Le sujet est capable de réaliser des activités quotidiennes plus
complexes et qui impliquent la possibilité de faire deux choses en même  temps,
dans la mesure où rien ne vient perturber leur déroulement (par exemple, préparer un repas
de telle sorte que chaque plat soit prêt à servir au bon moment et comportant un plat avec son
accompagnement et un dessert ou une entrée).
5 
6   Le sujet est capable de réaliser tous les actes routiniers de la vie quo-
tidienne, y compris lorsqu’ils impliquent de nombreuses séquences successives,
même  si ce n’est possible qu’au prix d’une stimulation régulière et importante par l’entourage.
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 Non évaluable.
2 – Capacité à s’organiser dans une activité inhabituelle c’est-à-dire qui correspond à une
situation nouvelle pour la personne.  Cet item doit porter sur les capacités que la personne parvient
à mettre en œuvre dans une situation nouvelle ou inhabituelle. . .
Attention, il ne s’agit pas d’évaluer le degré de pertinence de ces réalisations par rapport à ce qui
est socialement attendu ou utile.
3 – Capacités d’apprentissage. On considère qu’il existe deux grands types d’apprentissage : ceux
qui concernent les connaissances générales . . . et les apprentissages de savoir-faire . . . Cependant,
quel que soit le type de capacité d’apprentissage, ces compétences sont importantes pour anticiper
le potentiel d’évolution ou d’adaptation à un nouvel environnement. Les deux types d’apprentissage
sont ici pris en compte simultanément.
4  – Capacité à ﬁxer son attention et à mémoriser. Cet item porte sur les capacités cognitives de
base que sont le fait de pouvoir ﬁxer son attention, ne pas perdre le ﬁl d’une discussion, d’une émission
de télévision, d’une lecture, etc., et être capable d’en faire un résumé adapté. Ces difﬁcultés sont
souvent très importantes chez les personnes souffrant d’un handicap d’origine psychique et largement
sous-estimées par leur entourage.  . .
B – Motivation
5 – Difﬁculté à initier une action de base, c’est-à-dire les gestes élémentaires de la vie quotidienne
comme  se lever, faire son lit, descendre la poubelle, faire une course, etc.
6 – Difﬁculté à anticiper et à s’impliquer dans un projet,  à entreprendre ou à persévérer, du fait d’un
manque de motivation, de dynamisme, d’enthousiasme ou d’une excessive sensibilité au stress.  . .
7 – Utilisation du temps. Cet item a pour but de coter le temps passé sans but précis, à ne rien faire
(comme  dormir dans la journée, rester au lit ou assis sans rien faire, rester devant la télévision ou
écouter de la musique sans y faire attention, etc.).
8 – Curiosité. Cet item a pour but de coter dans quelle mesure le sujet s’intéresse à son environnement,
est présent au monde et aux autres, c’est-à-dire s’intéresse au monde dans lequel il vit et se pose des
questions à ce propos. . . . Il convient d’exclure les idées ﬁxes obsessionnelles, délirantes ou bizarres
et les hallucinations.
C – Capacités de communication et de compréhension des autres
9 – Capacités d’empathie cognitive. Cet item a pour but d’évaluer la capacité de la personne à
comprendre que les autres sont différents d’elle-même – qu’ils ont des croyances, des désirs, des
intentions qui leur sont propres – et à tenir compte de ces différences. Il s’agit donc d’évaluer la
capacité de la personne à adopter le point de vue de l’autre, à se mettre à sa place et à tenir compte
de cette compréhension dans sa relation et sa communication avec autrui.
10 – Capacités d’empathie émotionnelle. Cet item a pour but d’évaluer la capacité de la personne
à se montrer sensible aux émotions d’autrui, à les percevoir et à en tenir compte, à comprendre
qu’autrui peut avoir des émotions qui lui sont propres, à se montrer compréhensif et capable de tact
et de respect.
11 – Capacités à identiﬁer les rôles sociaux, la signiﬁcation des situations sociales. Cet item
concerne la capacité à identiﬁer dans une situation donnée les principaux rôles sociaux et la manière
dont ces rôles sociaux inﬂuencent le comportement de ceux qui les occupent. . .
D – Capacité d’autoévaluation de ses capacités et de prise en compte de ses limites
Cet item implique deux niveaux qu’il conviendra de distinguer :
• le premier est la capacité à évaluer correctement ses capacités, la qualité de ses réalisations et ses
limites dans différents domaines de la vie ;
• le second niveau concerne le fait de tenir compte de cette évaluation pour demander de l’aide, que
ce soit dans le domaine de la vie quotidienne, des activités, des relations à autrui ou de la santé.
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Même  si ces deux niveaux sont fortement interdépendants, ils peuvent être différemment atteints
dans certaines situations de handicap psychique . . .
12 – Capacité à savoir évaluer ses capacités et à reconnaître ses limites.
13 – Capacité à savoir demander de l’aide en cas de besoin et à coopérer aux soins.
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